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Prise en charge au domicile
Solidarité conjugale
Diagnostic profane et médical
Maladie de Parkinson
r  é  s  u  m  é
L’article  s’attache  à  analyser  le  déroulement  d’une  consultation  d’un
patient  ayant  une  maladie  de  Parkinson  associée  à des  troubles
psychiques  et  cognitifs.  Par  le  biais  de  leurs  diagnostics,  le  patient
et  son  épouse  s’accusent  réciproquement  d’être  à l’origine  de  la
crise  conjugale  qu’ils  rencontrent  et tentent  d’user  de  l’autorité
médicale pour  inﬂéchir  les  rapports  de  force  qui  les  opposent.  Ces
affrontements  portent  sur  l’autonomie  décisionnelle  du  patient.  Le
neurologue  s’appuie  sur  un  jugement  médical  et  moral  pour  déci-
der  qui,  du  patient  ou  de  l’épouse,  est  le plus  à même  de  déﬁnir
la  situation.  Les  prises  de  parole  des  époux  Baron  en  consultation
sont  alors  mises  en  regard  avec  leur  situation  au domicile,  situation
de  domination  sociale  de  M.  Baron  sur  son  épouse  prise  elle-même
dans  des  normes  de  solidarité  conjugale.  L’analyse  du  cas des  Baron
révèle  les  conditions  qui  permettent  au  patient  d’imposer  son  point
de  vue  en  consultation  et  au domicile.







Profane and medical diagnosis
Parkinson disease
a  b  s  t  r  a  c  t
The  article  deals  with  the  observation  of  a  patient’s  consultation,
diagnosed  of Parkinson’s  disease  associated  with  emotional  and
cognitive  disorders.  Through  their  profane  diagnosis,  the patient
and  his  wife accuse  each  other  of  being  responsible  for the  conju-
gal  crisis  they  face.  They  try  to use  medical  authority  to  inﬂuence
the balance  of power.  Clashes  deal  with  patient’s  ability  to decide.
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The  doctor  decides  who  is  the  most  able  to deﬁne  the  situation:  the
patient  or  the  spouse?  He bases  his  decision  on  medical  and  moral
judgments.  Mr  and  Mrs Baron’s  interventions  during  the  consul-
tation  and  the  impact  of  interactions  between  doctor,  patient  and
close  relative  are  viewed  in  the  broader  context  of  caring  house-
hold. At  home,  Mr  Baron  has  a social  dominant  place  and  his  wife
respects  norms  telling  about  conjugal  solidarity.  The  case-study  of
the  Baron  leads  us  to  understand  which  conditions  are  necessary
for the  patient  to  be  listened  by  the  doctor  and  his  wife,  to  safeguard
his ability  to  decide,  in  consultation  and  at  home.
©  2012  Association  ALTER.  Published  by  Elsevier  Masson  SAS.  All
rights  reserved.
Introduction
Pour qui étudie la prise en charge des malades chroniques, la maladie de Parkinson permet de
poser une question spéciﬁque : à quelles conditions le point de vue du patient peut-il être pris en
compte dans les décisions le concernant ?1 L’existence d’une certaine incertitude sur les dimensions
psychiques et cognitives des troubles dans la maladie de Parkinson, présente dans le milieu médical
et ampliﬁée dans les relations entre les patients et leur entourage, nous a amenée à réﬂéchir aux
entreprises de disqualiﬁcation ou d’habilitation des patients à déﬁnir leur situation. Il nous a fallu
regarder le statut conféré à leurs propos et, par là, le « seuil de « disqualiﬁcation » de (leur) parole »
(Velpry, 2008, p. 219)2.
Cette question a eu l’avantage d’ouvrir notre réﬂexion aux relations entre médecin et patient, à la
consultation médicale (Strauss, 1992 ; Strong, 1979 ; Cicourel, 2002), mais aussi aux questions de prise
en charge, à la relation d’aide, dans un contexte de maintien au domicile de personnes connaissant des
difﬁcultés de vie au quotidien (Weber et al., 2003 ; Tronto, 2009). Nous avons cherché à agencer ces
deux approches en enrichissant nos observations de consultations de neurologie, au sein de l’hôpital X,
situé en Île-de-France, auprès du Dr Cohen, par des entretiens menés à la fois au sein de cet hôpital,
auprès des personnes atteintes de la maladie de Parkinson, de leurs proches et du neurologue, mais
aussi à leur domicile3. Pour ces derniers entretiens, nous avons utilisé la méthode des monographies
de famille4 (Weber et al., 2003).
1 Nous reprenons cette question à la Chaire « Handicap psychique et décision pour autrui », dirigée par F. Weber, à laquelle nous
participons : « À quelles conditions le point de vue d’une personne souffrant d’un handicap psychique est-il pris en compte dans
les  décisions le concernant ? », http://www.ehesp.fr/recherche/les-chaires/chaire-handicap-psychique-et-decision-pour-autrui
consulté en janvier 2012.
2 Cet article est issu d’une enquête qui s’est déroulée à l’École Normale Supérieure en 2009–2010, portant sur la prise en
charge  des personnes atteintes de la maladie de Parkinson. La recherche a bénéﬁcié du soutien de la CNSA, de l’EHESP et de
l’ENS dans le cadre de la chaire « Handicap psychique et décision pour autrui » de la Maison des sciences sociales du handicap. Je
remercie tout particulièrement les personnels du département de neurologie qui m’ont accordé leur conﬁance pour travailler à
leurs  côtés, en hospitalisation et en consultation. Cet accueil a été possible grâce au Programme de recherche sur l’amélioration
des  soins de l’institut hospitalo-universitaire Paris Institute of Translational Neurosciences. Ce sont aussi les patients et leurs
familles que je tiens à remercier pour avoir accepté que j’assiste à leur consultation et que je les rencontre à leur domicile.
Enﬁn, je tiens à exprimer mes  remerciements à Florence Weber pour son encadrement, son soutien lors de cette enquête, ses
critiques constructives et ses relectures attentives, ainsi qu’à Marie Jaisson et à Séverine Gojard pour leur lecture d’une version
précédente de l’article.
3 Au total, huit personnes hospitalisées ont été interviewées et une quinzaine de consultations ont été observées. Parmi les
personnes rencontrées dans le cadre de la consultation, une douzaine d’entre elles ont accepté que nous nous entretenions
dans un box mitoyen. Sur l’ensemble des personnes rencontrées, quatre d’entre elles ont été vues à l’extérieur de même  que
certains membres de leur entourage. Des dossiers médicaux ont pu également être consultés. Enﬁn, je me  suis entretenue avec
le  neurologue pour avoir des informations sur la pathologie, les traitements, mais aussi pour échanger sur ce que j’avais observé
lors  des consultations, sur sa fac¸ on de travailler et sur les patients eux-mêmes.
4 Il s’agit d’interroger un plus grand nombre de personnes au sein de l’entourage, mobilisées ou mobilisables autour de la
personne concernée.
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Le déclenchement d’une dynamique de parole, occasionné par la consultation et par les entre-
tiens au domicile, nous a permis d’étudier la dynamique de points de vue et de prises de positions
en jeu lors de ces échanges. La parole nous a donné accès aux manières de dire et de percevoir les
difﬁcultés engendrées par la maladie. Les déclarations de santé des patients ou proches ont été lues
comme  des « redescriptions » de leur situation. Cicourel (2012) entend par là des récits qui intègrent
différents «niveaux d’analyse », « cognitivo-affectifs » et « culturels », interactionnels, et qui tiennent
compte d’autres types de comptes-rendus circulant dans l’environnement des protagonistes. Toute
parole a aussi été interprétée comme  une prise de position. Nous avons suivi P. Bourdieu sur ce point,
pour qui « les échanges linguistiques sont aussi des rapports de pouvoir symboliques où s’actualisent
les rapports de force entre les locuteurs » (Bourdieu, 1982, p. 14). Ce sont à la fois les effets des discours
et leurs raisons qui nous ont intéressés (Favret-Saada, 1997, p. 32). Par conséquent, nous sommes pas-
sée d’une étude des « redescriptions » des protagonistes à une analyse des « théories diagnostiques »
(Beliard & Eideliman, 2009) développées par ceux-ci, qui permet d’insister sur le lien entre représenta-
tion et action. En effet, selon A. Beliard et J.-S. Eideliman, « cette notion vise à rendre compte des efforts
de déﬁnition de la situation, de caractérisation, d’interprétation voire d’explication qui sont alors pro-
duits. Ces théories (. . .)  sont entièrement orientées (. . .)  vers des manières de faire face au problème »
(Beliard & Eideliman, 2009, p. 105). Enﬁn, les usages de la parole vis-à-vis de l’enquêtrice ont été pen-
sés comme  des indicateurs des capacités de décision des différents acteurs dans les processus de prise
en charge (Béliard et al., 2012).
Cet article analyse un cas triadique, composé d’un couple, M.  Baron5, atteint de la maladie de
Parkinson et son épouse, mais aussi du neurologue. Il s’agit d’étudier l’imbrication des relations
conjugales et des relations entre aidant et aidé (Tronto, 2009). À l’instar de Chave (2011) dans son
travail sur les interactions de secours, dans sa volonté de restituer aux tiers leur place dans les pro-
cessus de prise en charge, nous questionnons l’introduction du médecin dans la relation bipolaire des
Baron et, à un niveau moins important, de l’épouse dans la relation entre le médecin et son patient.
Dans quelle mesure la présence du médecin change-t-elle la conﬁguration de l’interaction et fait-
elle naître de nouvelles ambitions chez les Baron ? Par ailleurs, comment le neurologue parvient-il
à gérer une consultation en présence de l’épouse, quelles places y tiennent les deux membres du
couple ?
L’analyse d’un cas singulier permet de grossir certains processus sociaux à l’œuvre dans de telles
conditions. Le cas des Baron est particulièrement intéressant car il questionne le care et sa dimension
conﬂictuelle (Tronto, 2009). C’est à la fois l’ambivalence de l’aide, le déséquilibre de toute relation
d’aide (Béliard et al., 2012) qui sont mis  en avant. Dans notre cas, l’aidé neutralise la parole de l’aidante
et impose ses décisions. C’est aussi la présence d’un tiers dans la prise en charge, ici le médecin, et le
rôle qu’il y tient en termes de responsabilité et de prise de décision. Par ailleurs, ce cas nous amène à
comprendre comment le médecin investit l’univers social du couple, jauge socialement et moralement
les compétences et le caractère de chacun (Strong, 1979), leur relation et en tient compte dans son
raisonnement médical.
J’ai rencontré M.  Baron et son épouse, lors d’une consultation neurologique routinière suivie auprès
du Dr Cohen. Ils ont accepté que j’y assiste6 : ils ne m’ont pas accordé beaucoup d’attention, s’adressant
uniquement au médecin. Puis, je me  suis entretenue avec Mme  Baron, seule, dans un box mitoyen à la
salle de consultation, celle-ci ayant demandé à son époux de rester dans le couloir. Peu de temps
après, je les ai rencontrés, une première fois, ensemble, à leur domicile. J’y ai interviewé à deux
autres reprises M.  Baron, individuellement. Mme  Baron a refusé de s’entretenir seule avec moi  hors de
l’hôpital.
Âgé de 60 ans à l’époque où j’ai croisé son chemin, ancien directeur d’une petite entreprise de
travaux publics, à la retraite depuis 2006, M.  Baron a été diagnostiqué de la maladie de Parkinson en
2004. Depuis quelque temps, le neurologue a noté des difﬁcultés cognitives et a souligné la survenue de
5 Tous les noms de lieux et de personnes sont ﬁctifs. Certaines caractéristiques sociales, sans conséquence pour l’analyse, ont
été  modiﬁées.
6 Je n’étais pas vêtue d’une blouse blanche et j’étais présentée comme  une étudiante en sociologie.
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complications psychiques7. Son épouse a dix ans de moins que lui et continue de travailler en tant que
secrétaire dans une entreprise de peinture. Elle est d’origine colombienne, elle est venue tardivement
en France et n’a gardé aucun contact avec sa propre famille. Ils habitent en Touraine. Les contraintes de
leur conﬁguration familiale amènent à parler de Mme  Baron comme  d’un « aidant assigné »8 (Béliard
et al., 2012, p. 124). Alors qu’en principe, d’autres acteurs peuvent intervenir dans la prise en charge,
elle est assignée à cette place et assume seule ce rôle. En effet, le couple a un ﬁls de 28 ans mais il vit en
Colombie9. Le frère de M.  Baron10 a signalé à Mme  Baron qu’elle devait s’occuper de son mari tandis que
lui veillerait sur leur père, dépendant, en maison de retraite. Cependant, le couple Baron s’investit aussi
dans la prise en charge du père de M.  Baron (investissement ﬁnancier et en temps – ménage, visites).
Lors des premières années de la maladie, les Baron ont mis  en place des « arrangements pratiques »11
(Eideliman & Gojard, 2008, p. 91), parvenant à une situation « d’autonomie domestique » (Eideliman &
Gojard, 2008, p. 102). Bien que la répartition des tâches au sein du couple se soit modiﬁée et que le rôle
de M.  Baron dans cette production domestique soit limité, entraînant une surcharge de travail pour sa
femme, les deux parties s’accordent pour dire qu’elles ont réussi à « gérer » le quotidien. Cependant,
depuis 2007, l’état de santé de M.  Baron s’est dégradé, entraînant une crise sanitaire et une crise
conjugale ne trouvant pas d’issue. L’exacerbation des difﬁcultés motrices de M.  Baron l’a amené à
de moins en moins sortir, et de nouvelles complications ont surgi : « beaucoup d’énervement », une
moindre « concentration sur les tâches », « des confusions » de langage occasionnant des « désaccords
chroniques » entre eux, « des trous de mémoire ». Malgré ce contexte, il n’y a pas eu de changement de
prise en charge.
Lors de la consultation médicale, le médecin évalue l’évolution des troubles aﬁn d’ajuster les
prises médicamenteuses, dans le cas où elles n’auraient pas été efﬁcaces. L’observation des prises
de parole des Baron dévoile les écarts existant entre cet objet ofﬁciel et leurs attentes : en ﬁli-
grane il est question de chercher le responsable de la crise conjugale que le couple rencontre et
d’user de l’autorité médicale pour arbitrer ces conﬂits. Mme  Baron accuse M.  Baron de ne pas res-
ter à sa place dans leur relation (Goffman, 1973, p. 340)12 : elle juge ses comportements violents,
ce qu’elle doit gérer au quotidien en plus des autres tâches. Ainsi, M.  Baron met  en évidence les
blocages qu’il ressent tandis que son épouse cherche à rendre visibles les troubles psychiques de
son mari, troubles que ce dernier refuse de reconnaître. Décrire les symptômes de M.  Baron est un
moyen d’accuser l’autre d’être à l’origine des conﬂits, de faire alliance avec le médecin et de dis-
qualiﬁer l’autre point de vue. Finalement, c’est M.  Baron qui parvient à orienter l’interaction dans
un sens qui lui est favorable. Au domicile, c’est également sa vision qui domine. Comment expli-
quer un tel monopole de la parole, une telle imposition de son point de vue ? Les prises de parole
des Baron ont été associées dans la première partie aux réactions du neurologue à leurs demandes,
puis dans la seconde, à leurs positions sociales respectives, aux enjeux de gestion de la maladie au
quotidien.
7 Dans les quatre derniers comptes-rendus médicaux s’étalant sur une période d’un an, le neurologue parle d’épisodes confu-
sionnels. Il semble qu’il y ait une diminution de ces troubles. Les troubles cognitifs semblent déﬁnitivement installés et ce
depuis plus longtemps encore. Au sein de cet article, nous parlerons de troubles psychiques dans les situations où il est ques-
tion de confusions ou d’hallucinations occasionnées par les médicaments et de troubles cognitifs pour qualiﬁer les troubles des
fonctions intellectuelles liées à la maladie : en particulier des fonctions exécutives et de l’apathie.
8 Ces auteurs entendent par ce terme l’idée qu’ « il existe plusieurs obligés alimentaires entre lesquels s’effectue une répartition
de  l’aide », répartition qui s’analyse en termes « d’intériorisation des contraintes morales et d’assignation différentielle au rôle
d’aidant ».
9 Ils parleront très peu de leur ﬁls durant les entretiens.
10 Il m’a  été refusé par M.  Baron de le rencontrer.
11 Selon J.-S. Eideliman et S. Gojard, il s’agit de«  l’ensemble des modalités concrètes d’organisation de la vie quotidienne qui
permettent de surmonter des problèmes de santé handicapants ».
12 Selon E. Goffman, « L’effort constant de la famille pour faire revenir le malade de ses égarements, inﬁrmer ses allégations
et  lui rendre un point de vue raisonnable [. . .]  peut semblablement se comprendre comme  un besoin pressant de ramener le
malade à des relations convenables ».
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Au ﬁl de la consultation : accusations réciproques, diagnostics profanes et jugement médical
Troubles psychiques et cognitifs dans la maladie de Parkinson.
La maladie de Parkinson est liée à une perte neuronale progressive. Trois symptômes princi-
paux sont caractéristiques de cette pathologie : l’akinésie (retard au démarrage et à l’exécution des
mouvements), la rigidité (sensation de raideur), le tremblement. La base du traitement est la lévo-
dopa. La fréquence des troubles psychiques et cognitifs est difﬁcile à évaluer et fait encore débat
aujourd’hui. L’enjeu médical est de savoir s’ils sont liés à la maladie ou aux effets secondaires des
médicaments et en particulier des agonistes dopaminergiques.
Les troubles cognitifs surviennent en particulier lors d’une évolution avancée de la maladie. Ils
ne sont pas traités par les médicaments antiparkinsoniens. Ils entraînent des difﬁcultés dans trois
domaines : la planiﬁcation, l’inhibition, la ﬂexibilité mentale (perte d’initiative).
Des complications psychiques — hallucinations, idées délirantes, confusion mentale — sont
plus ou moins fréquentes. Il existe des troubles du sommeil, des comportements addictifs (poten-
tiellement liés aux traitements antiparkinsoniens). Un des facteurs en cause dans la survenue des
troubles psychiques est l’existence de troubles cognitifs sous-jacents. Ces troubles psychiques
sont alors aggravés par les médicaments. Cependant, ils peuvent, parfois, n’être qu’induits par
les médicaments.
Un état dépressif au début de la maladie de Parkinson est fréquent : ce qui le caractérise est
l’association entre une humeur triste, une perte d’intérêt importante et une envie toujours présente
(Bonnet & Hergueta, 2006).
Notre observation a eu lieu en période de crise. Celle-ci se prête à de possibles basculements dans
la prise en compte des points de vue sur la situation, des principaux protagonistes. Cela nous amène
à réﬂéchir dans le détail aux groupes qui s’opposent et s’accusent à cette occasion (De Blic & Lemieux,
2005). Suivant Simmel (1999) dans sa réﬂexion sur les conﬁgurations découlant d’une relation tria-
dique, et sur les différentes ﬁgures que peut prendre la troisième partie, nous préciserons les alliances
qui voient le jour au sein de cette consultation.
Ces prises de position sont à mettre en relation avec la nature du jugement médical13 (Dodier, 1991)
et les contraintes morales qui l’encadrent. Le cas Baron questionne la manière dont le neurologue juge
l’autodiagnostic du patient et le diagnostic de son épouse, ses décisions médicamenteuses étant prises
à partir de signaux émis par le couple : qui est estimé compétent pour qualiﬁer la situation ? Un second
point serait de l’ordre d’une régulation de la vie conjugale des Baron par le médecin, par crainte d’une
mise en danger de l’un ou de l’autre des protagonistes. Quel statut le médecin donne-t-il aux doléances
du proche et du patient et par là à leurs discours ? Quel impact ont ses réponses sur les dynamiques
conjugales ? Réﬂéchir aux conditions d’acceptabilité des discours du proche ou du patient pour le
médecin, c’est penser les conditions qui permettent d’être habilité à parler des difﬁcultés vécues au
quotidien, lors de la consultation.
Le fâcheux diagnostic de Mme  Baron, tournant de la consultation
Dodier (1991) a souligné la complexité du jugement médical où bien souvent deux postures médi-
cales se combinent : celle qui consiste à « rendre présents les objets corporels », les symptômes saisis
par le biais de « procédés instrumentés d’objectivation » et celle au contraire qui recourt à l’« expérience
privée » du patient, soit comme  moyen d’atteindre « les objets corporels », soit comme  réalité perti-
nente en tant que telle. À l’inverse des médecins exerc¸ ant en soins palliatifs étudiés par Castra (2003),
qui considèrent comme  légitime toute plainte du patient et restreignent fortement l’importance
de son objectivité, le neurologue utilise les récits de difﬁcultés quotidiennes pour faire circuler de
13 N. Dodier a mis  en évidence, dans son travail sur la constitution d’expertises médico-administratives par les médecins du
travail, deux pratiques de jugement médical : une qui tient compte des doléances des salariés qui jugent par eux-mêmes ce
dont  ils sont capables, une seconde qui objective leurs capacités par l’exercice de la clinique médicale.
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l’information, information qu’il faut cadrer. Pour les premiers, il s’agit de « croire », en toutes circons-
tances, le patient et de lui apporter les réponses qui l’apaisent. Pour le neurologue, il est question de
mettre en place un interrogatoire médical qui borne les demandes des patients et de leur entourage
aﬁn d’en déceler les éléments les plus objectifs.
Le neurologue : «Ce que les patients peuvent donner comme  symptômes c’est extrêmement
riche, mais aussi les proches, c¸ a nécessite un temps d’écoute extrêmement long (. . .)  mais c’est
une espèce d’océan absolument gigantesque dans lequel on va pas se noyer, parce qu’on sait
que si on ne s’y noie, on se retrouve dans une situation d’impossibilité de répondre à l’ensemble
des demandes sur l’ensemble de la consultation et puis ﬁnalement, c’est pas le but si on est sur
une espèce d’évaluation de ce qui est intéressant pour la prise en charge médicale, restreinte à
la prescription médicamenteuse, au dépistage des effets indésirables et du traitement, bah on
n’est pas efﬁcace (. . .). Si tu laisses le patient, je ne dis pas qu’il ne faut pas le laisser, mais si tu
ne bornes pas l’interrogatoire, tu peux recueillir une variété de symptômes qui est gigantesque
et qui existe. »
Cependant, deux difﬁcultés s’imposent à lui. Bien qu’il ait toute une batterie de tests pour se faire
sa propre idée sur la progression des symptômes neurologiques classiques, concernant l’évaluation
des troubles psychiques, il doit s’en tenir aux propos du patient et de son épouse14. À cela s’ajoute le
fait que la relation médecin-patient est troublée par la présence de l’épouse : deux versions s’opposent
dans le cas des Baron et prennent la forme d’accusations réciproques. Au malade acteur de la division
du travail médical (Strauss, 1992) s’ajoute dans ce cas l’épouse. La question qui semble se poser au
neurologue est bien de savoir à qui il peut se ﬁer.
Le neurologue : « Avec tous les problèmes de la tolérance de la maladie et de l’impact que peut
avoir la perception des aidants sur une évaluation qu’on peut avoir des symptômes, c’est-à-dire
que j’en suis arrivé à intégrer dans le raisonnement du choix du médicament, des plaintes qui
sont constituées par l’interaction entre le patient, l’entourage, et c’est très difﬁcile, et du coup
tu sais plus très bien sur quoi fonder tes choix de traitement. »
La consultation commence par des attaques virulentes de Mme  Baron à l’égard de son mari. Elle
l’accuse de formuler des phrases incohérentes et incompréhensibles et de s’énerver lorsqu’elle lui
exprime son incompréhension. Elle l’accuse également de ne pas se rendre compte de ses propres
comportements et d’agir en conséquence de manière inappropriée : elle met  en doute sa capacité
à juger de la situation. Une première alliance entre l’épouse, le neurologue et le médecin traitant
— par le biais d’une lettre écrite faisant part des difﬁcultés de M.  Baron15 — prend place contre le
patient.
Le neurologue : « La lettre évoque que vous rencontrez des petits problèmes actuellement ? »
M. Baron : « Oui, j’ai plus de blocages qu’auparavant et c¸ a me  gêne vraiment dans la vie de tous
les jours. . . »
Le neurologue (avant que M.  Baron n’ait eu le temps de ﬁnir) : « Ce n’est pas vraiment ce qui est
évoqué dans la lettre ! C’est surtout l’idée qu’il y aurait des confusions qui est notée. »
Mme Baron (parle vite et de manière virulente) : « Oui, il a des problèmes de confusion, ses
phrases on n’y comprend rien ! C’est pas cohérent et comme  je ne comprends pas, il s’énerve
contre moi  et il devient très très irritable ! »
Le neurologue : « Vous dites irritable ? D’accord. . . »
M. Baron : «Non c’est pas vraiment c¸ a, c’est comme je me  bloque souvent, c¸ a m’énerve. . . »
(M.  Baron met  en cause les médicaments, expliquant qu’il n’en ressent plus les effets).
(. . .)
14 Il s’agit d’une consultation routinière où le médecin est chargé d’évaluer l’efﬁcacité du traitement et de contrôler ses effets
secondaires, et par là l’évolution des troubles psychiques qui ont lieu au domicile. Les troubles cognitifs de M.  Baron ont été
constatés auparavant par le biais d’examens cliniques. Ce n’était pas l’objet de cette consultation.
15 La lettre a été rédigée à la fois par Mme  Baron mais aussi par le médecin traitant qui appuie sa position.
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Le neurologue : « Il y a toujours eu des vagues indépendamment des changements de traitement
et dans la lettre il y a marqué qu’il y a quand même  plus de confusions donc je ne peux pas
forcer les choses en augmentant les médicaments, c¸ a risquerait d’accentuer les confusions. Par
confusion vous entendez hallucination ? »
M. Baron : «Non, non j’ai pas d’hallucination. »
Le neurologue : « Je pose la question aux deux. »
Mme Baron (toujours sur le même  ton) : «En pleine nuit, il lui est déjà arrivé de me  demander
de lui « accrocher le rideau sur lui » et comme  je ne comprends rien à ce qu’il dit, . . . »
M. Baron (tout bas, le médecin ne l’entend pas) : « T’as qu’à prendre une traductrice16 ! »
Mme  Baron : « . . .il s’énerve et il devient agressif ! »
M. Baron (plus fort pour que tout le monde l’entende) : « Je ne veux pas prendre la position de
l’autruche mais quand même  je ne dis pas ces choses-là ! »
Mme  Baron : « Je ne sais pas quoi faire dans cette situation, je ne sais pas s’il ressent et s’il sait
comment il est à ce moment-là ! »
M.  Baron (grommelant dans sa barbe) : « Je ne dis pas ces choses-là. »
Le neurologue : « M.  Baron, faut écouter votre femme  aussi. (avant d’en revenir aux médica-
ments) Je ne peux vraiment pas augmenter les doses des médicaments, je serais même  pour les
baisser. . . »
S’ajoutent à ces critiques les problèmes de sommeil et de vessie de M.  Baron. La difﬁculté principale
qui se pose au neurologue est le fait que les agonistes dopaminergiques qu’il prescrit induisent, chez
M. Baron, des épisodes confusionnels mais ont, néanmoins, un effet moteur intéressant. Ils diminuent
ses sensations de blocage.
Mme  Baron, proﬁtant de la légitimité qui lui est accordée, présente les troubles de son mari sous la
forme de transgressions sociales : ses plaintes sont entendues par le médecin (il questionnera M.  Baron
sur son envie d’améliorer la situation). À l’inverse, les parades mises en place par M.  Baron pour retour-
ner l’accusation et dénigrer les propos de sa femme  n’aboutissent pas : bien qu’il essaie de s’intercaler
dans l’échange, il échoue à se faire entendre. Cependant, pour Mme  Baron, être habilitée à parler pour
son époux ne va pas de soi et repose sur un équilibre tangent. En effet, elle commet une erreur aux
yeux du neurologue, maladresse qui marque un tournant dans la consultation et qui est présentée
ci-après.
Le neurologue vient d’en ﬁnir avec les exercices types révélant les difﬁcultés motrices de M. Baron.
Le médecin : « Je trouve que vous marchez plutôt bien ! Vous suivez toujours des séances de
kiné ? Votre kiné est bien ? »
M.  Baron : « Oui, oui je trouve que c’est vraiment très utile, faudrait qu’il y ait un kit dès le début
de la maladie qui nous explique qu’on doit recourir au kiné, et je fais de l’orthophonie aussi »
Le médecin : « C’est très bien c¸ a. »
Mme  Baron (de manière impétueuse) : «Vous savez ce qu’il y a de plus désagréable chez lui,
c’est quand il dit « je peux pas faire » ! »
Le médecin (qui réagit au quart de tour) : « C¸ a c’est parkinson ! Il faut toujours faire des choix,
c¸ a demande de la concentration, un parkinsonien ne peut pas faire plusieurs tâches à la fois. »
M. Baron : « Oui, chaque pas c’est des efforts supplémentaires, c’est ce que j’essaie de lui expliquer
mais elle ne veut pas comprendre. »
Le médecin : « Oui, c’est toute la difﬁculté dans la maladie de Parkinson.  . . » (Il n’a pas le temps
de ﬁnir sa phrase que Mme  Baron intervient)
Mme  Baron : « Oui, mais vous vous mettez à ma  place ? »
Le médecin : « Oui. . . mais non je n’y suis pas ! (à M.  Baron) Est-ce qu’il y a quelqu’un d’autre qui
vous aide ? »
Mme  Baron englobe sous une même  dénonciation des symptômes distincts pour le médecin, mais
d’égale difﬁculté pour elle, au quotidien. Ce dernier disqualiﬁe alors la parole de l’épouse, rejetant
16 Il joue de l’ambiguïté de la situation de sa femme  qui est colombienne et qui parle avec un accent.
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sa demande d’alliance. On retrouve, derrière cette sanction médicale, l’idée défendue par Boltanski
(1971), celle d’une aptitude plus ou moins développée, selon les milieux sociaux17, à mémoriser et à
manipuler les taxinomies médicales. Mme  Baron reprend à son compte un terme qui a du sens pour
le médecin, qu’il utilise en consultation, et auquel il accorde une grande attention : «ne pas pouvoir
faire » est une manière de dire un des symptômes caractéristiques de la pathologie. Dès lors, l’usage
qu’elle en fait est inadéquat aux yeux du médecin (elle rend responsable son mari de cette incapacité,
elle sous-entend «ne pas vouloir faire » derrière cette idée de «ne pas pouvoir faire »). Les malentendus
qui adviennent du dialogue entre médecin et patient ou proche ont été analysés par A. Cicourel pour
qui les « re-descriptions » des patients, et ici de l’épouse, peuvent s’appuyer sur les mêmes  référents
que ceux du médecin, sans pour autant avoir les mêmes  signiﬁcations, et être tout de même  utilisés
« comme  s’ils étaient tacitement compris » (Cicourel, 2002, p. 97). Cette méprise fait surgir chez le
neurologue une suspicion quant au dialogue médical instauré entre eux : il ne sait plus si les plaintes
qu’elle lui soumet sont appropriées ou si sa prise de parole est exclusivement une prise de position
dans les rapports de force conjugaux. Mme  Baron sort du dialogue médical avec le médecin, reconnu
par les Baron comme  le seul détenteur des critères de déﬁnition de la situation médicale du patient.
Celui-ci, en proposant aux Baron de faire appel à une aide à domicile, considère qu’il y a un « besoin
d’assistance qui pèse » chez M.  Baron et, par la même  occasion, discrédite l’aide apportée par l’épouse,
jugée non sufﬁsante ou non satisfaisante.
Un basculement a lieu, le médecin prenant ﬁnalement parti pour M.  Baron qui proﬁte de l’erreur
de sa femme  pour inverser l’alliance. M.  Baron entre dans le dialogue médical : comme  on le voit dans
l’extrait suivant, il coopère avec le médecin en répondant conformément et de manière judicieuse à
ses propos. Face à la proposition du médecin de faire appel à une tierce personne, M.  Baron objecte sa
volonté de bien faire et de rendre la vie plus facile à sa femme.
M. Baron : « Mais j’essaie vraiment de faire au mieux. »
Le neurologue : « Non mais je sais bien M.  Baron que vous essayez de faire au mieux ! »
M. Baron : « J’ai toujours cherché à lui donner le plus à ma  femme. »
Le neurologue : « Je sais bien M.  Baron, je sais bien, (il hésite) peut-être qu’une tierce personne,
je ne sais pas, si vous ne voulez pas vous fatiguer et si vous ne voulez pas fatiguer votre femme. »
M. Baron met  en cause à la fois les propos de sa femme  (il met  en question le signalement de celle-ci
et retourne l’accusation en discutant la justesse de son rôle d’aidante) et la position de neutralité du
médecin qui a fait alliance avec celle-ci. Il parviendra ensuite à réinvestir la question des blocages, point
de vue que reprend le neurologue : « et par blocages, vous entendez quoi ? ». Les dernières tentatives de
Mme Baron pour être entendue montrent à quel point l’affaire s’est inversée. Elle se hasarde à reparler
du fait qu’elle ne comprend pas les paroles de son mari, mais n’obtient pas la même  réponse qu’en
début de consultation.
Mme  Baron : « Mais que faire quand il demande quelque chose que je ne comprends pas ? »
M.  Baron (il dit alors plus fort la phrase dite tout bas peu de temps avant) : « On va te trouver
une traductrice ! Je découvre aujourd’hui que je suis un véritable ogre ! »
Le neurologue : « Mais non M.  Baron, vous n’êtes pas un ogre ! (à Mme  Baron) S’il y a des incom-
préhensions, faut lui dire gentiment, faut pas l’affronter de force, faut lui dire gentiment. »
C’est aussi la question des médicaments qui souligne ce déplacement : elle est négociée par
M. Baron. Alors que le neurologue souhaitait, en début de consultation, diminuer le traitement en
cause dans la survenue de certaines confusions, M.  Baron parvient à obtenir un changement de traite-
ment (utilisation d’un nouveau médicament) qui risque pourtant d’entraîner de nouvelles confusions.
Par sa maîtrise de l’interaction médicale, M.  Baron réussit à « faire pression » sur le médecin (Boltanski,
1971, p. 214).
Après la consultation, Mme  Baron me  suit dans le box mitoyen et refuse que son mari prenne
part à l’échange, ce qui souligne sa volonté de se faire entendre et sa crainte de voir ses propos de
nouveau disqualiﬁés. Elle cherche à susciter l’indignation qu’elle n’a pas réussi à provoquer chez le
17 On rappelle que Mme  Baron est secrétaire et surtout qu’elle est d’origine étrangère.
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médecin : à ce moment, j’apparais comme  une personne capable d’intercéder dans les échanges avec
le neurologue. Mme  Baron est déstabilisée par les comportements de son mari car elle ne parvient pas
à discerner ce qui relèverait du normal ou du pathologique tant elle y reconnaît les traits de caractère
de son mari (Lovell et al., 2009, p. 221)18, mais de manière exacerbée.
Mme  Baron (furieuse, sur un ton à la fois agressif et bouleversé) : « il me  dit « j’ai besoin d’un toit
sur ma  tête » ! Qu’est-ce que vous voulez que je comprenne à c¸ a ? Pareil « mets-moi un rideau »,
« mets-moi le pied comme  le pied de la table » ! Moi  j’y comprends rien, alors il s’énerve ! Il
devient même  violent ! Vous imaginez mon  désarroi ? Je n’ai pas compris, il s’énerve ! Il a même
déclaré devant le médecin traitant « Je divorce ! Si t’imagines au tribunal, salope, que tu vas t’en
sortir », car avec sa maladie, il peut dire que c’est moi  qui m’occupe pas bien de lui, j’ai une telle
saturation, par moment il devient même  méchant, c’est la méchanceté le pire parce qu’il dit
des choses qu’il pourrait dire sans être malade, il me  lance des vannes qu’un homme  sans être
malade pourrait sortir ! »
Ainsi, du côté des époux, il s’agit pour chacun de conquérir les faveurs du médecin en le ramenant à
sa propre cause. Un premier élément de compréhension de la prise en compte du point de vue de l’un ou
de l’autre par le médecin est la maîtrise du dialogue médical et par conséquent la plus ou moins grande
asymétrie existant entre le médecin et les membres du couple. C’est aussi la plus ou moins grande
adéquation des « re-descriptions » des Baron au contexte de la consultation médicale et la quantité et la
qualité des connaissances qu’ils détiennent sur la maladie qui font la différence en orientant la solution
thérapeutique (Barthe, 1990) et l’échange langagier dans son ensemble. Cependant, le changement de
camp du médecin laisse à penser qu’il est également pris dans un dilemme moral qui inﬂuence le
déroulement de l’interaction et sa décision thérapeutique.
Les revendications déplacées de Mme  Baron : jugements moraux du neurologue et arbitrage des
conﬂits conjugaux
En début de consultation, en prenant position en faveur de Mme  Baron, le neurologue adhère
à l’idée d’une incapacité de M.  Baron à juger de la situation et admet ainsi sa responsabilité dans
les conﬂits conjugaux du fait d’un refus de sa nouvelle position. Cependant, la consultation bascule
lorsqu’il dédaigne se mettre à la place de Mme  Baron, refusant par la même  occasion de sanctionner
socialement M.  Baron.
L’ensemble de la consultation doit alors être relié à la vision que porte le neurologue à l’égard du
couple : M.  Baron est un tyran, sa femme  use de sa maladie pour se venger. Il faut noter que lors de
la consultation, j’ai moi-même pensé à une histoire « d’abus de pouvoir » de la part de l’aidante. Je me
suis demandée comment, au domicile, je pourrais avoir accès à la parole du patient, sans l’autorité du
médecin à mes  côtés. Ces propos nous font comprendre que le statut accordé aux discours de M.  et
Mme Baron est relié à un dilemme auquel le neurologue est soumis et qui encadre l’échange : entre
jugement médical et ordre moral. Ils sous-entendent que le neurologue doit accorder respect des
libertés individuelles et contrôle d’une mise en danger d’autrui19. Il s’agit bien pour le neurologue de
surveiller les comportements de M.  et Mme  Baron à la fois pour juger de la crédibilité des discours mais
aussi pour respecter une obligation d’assistance. Il est pris entre le risque d’appuyer l’abus de pouvoir
de M.  Baron sur sa femme  et celui de soutenir une affaire de malveillance et par là de maltraitance de la
part de l’aidante. Les manières de dire les difﬁcultés de M.  Baron, les prises de position des Baron sont
autant d’indices qui l’amènent à situer le patient et l’épouse dans cette relation d’aide et à évaluer leurs
18 Selon ces trois auteurs, « Les “gens normaux” qui observent celui qui souffre de troubles psychiques renvoient aussi l’idée
que  la personne derrière le comportement est quelque part coupable, que sa conduite relève d’un problème de caractère ».
19 F. Weber parle de « rappels à l’ordre des institutions » qui « sont le plus souvent, un rappel à l’ordre moral de l’aide familiale ».
Selon  elle, « les professionnels des institutions de la dépendance partagent, en effet, un ensemble de normes psychologiques et
morales qu’ils ne se privent pas de manifester, en discours et en pratique, aux proches des personnes dépendantes. Une bonne
relation familiale ne doit pas seulement être marquée par l’attention, la sollicitude, la qualité des soins dispensés – l’envers étant
l’accusation de maltraitance ; elle doit également respecter l’intimité de chacun, ne pas être trop envahissante ni fusionnelle »
(Weber, 2010, p. 148).
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débordements. Il semble exister un répertoire de revendications, mais aussi de justiﬁcations, légitimes
au sein de la consultation, c’est-à-dire appropriées, décentes et plausibles, pouvant être entendues par
le médecin, associées aux personnes qui les prononcent.
Le médecin tient un rôle de responsable de la prise en charge des Baron, rôle que les Baron lui
délèguent et auquel il répond jusqu’à un certain point. Ses injonctions à l’intention du patient puis
de l’épouse ainsi que son choix thérapeutique laissent à penser qu’au-delà du dilemme dans lequel
il est pris, il se soucie du fonctionnement de la prise en charge et il estime assumer une certaine
responsabilité par rapport aux besoins exprimés par les deux membres du couple. Elles révèlent ses
tentatives de remaniement de l’équilibre des tensions endogènes à la conﬁguration aidant-aidé des
Baron. Cependant, il n’en demeure pas moins que le neurologue tente d’échapper à cette demande
de conciliation en évoquant l’entrée d’une tierce personne, en vain. Plus qu’un médiateur, il apparaît
tenir une position ambiguë entre « arbitre » des conﬂits conjugaux, c’est-à-dire selon Simmel (1999),
quelqu’un à qui l’on conﬁe le pouvoir de trancher et qui a pris un parti déﬁnitif qui fait consensus, et
«Tertius Gaudens », c’est-à-dire quelqu’un qui trouve un avantage à soutenir l’une des parties, au détri-
ment de l’autre. En rejoignant M.  Baron, du fait d’une plus grande congruence entre ce qu’il cherche
moralement et les arguments de ce dernier, le neurologue lui apporte un soutien. Dans un contexte
d’accusations réciproques entre l’épouse et le patient, les prises de positions du médecin apparaissent,
du côté des Baron, comme  des validations de leurs « théories diagnostiques ». En déﬁnitive, la consul-
tation apparaît comme  un rite d’institution (Bourdieu, 1982) qui assigne et ofﬁcialise les places et les
rôles de chacun, qui consacre et légitime le patient à déﬁnir la situation.
Les prises de parole et de position de M.  et Mme  Baron en consultation doivent être replacées
dans un contexte plus large de gestion de la maladie au quotidien, et de décision de prise en charge au
domicile. Comprendre les accusations réciproques en consultation implique de revenir sur les rapports
de domination et l’équilibre du pouvoir qui préexistent à ces échanges. Les entretiens au domicile ont
été surprenants : j’ai eu accès essentiellement à la parole de M.  Baron.
Au domicile : domination sociale, solidarité conjugale et autonomie décisionnelle
Au domicile, les deux membres du couple ont d’abord fait face à l’enquêtrice en présentant
communément la manière dont ils parviennent à s’arranger malgré la crise sanitaire qu’ils rencontrent.
Pourtant, au ﬁl de l’entretien, leurs « théories diagnostiques » vont se distinguer. Les prises de parole
des conjoints se sont inversées : nous avons été stupéfaits du changement de position de Mme  Baron
qui s’est faite plus discrète dans ses interventions tandis que M.  Baron a monopolisé la parole. Ainsi,
la question des troubles psychiques est devenue invisible.
Une épouse inaudible : domination domestique et solidarité conjugale
Au domicile, Mme  Baron prend moins la parole et n’aborde qu’à demi-mots les sujets qui la déran-
geaient en consultation. Elle relativise la question des troubles psychiques, elle ne l’aborde que de
manière détournée et hésitante : ses paroles ne sont plus accusatrices. Elle ne prend plus position et
préfère se soumettre à la version de son époux.
Mme  Baron : « On n’a pas du tout pensé que c¸ a va être aussi rapide, je trouve que chez mon  mari
c’était quand même  assez rapide, trop de médicaments, trop de contraintes, parce que bon il y a
les blocages, je lui donne un petit coup de main, au niveau de l’habillage tout c¸ a, et par moment
c¸ a va très bien, (. . .), mais on peut pas prévoir à quel moment il va se lever, à quel moment il va
pas pouvoir. »
Il n’empêche qu’un conﬂit autour de la qualiﬁcation des troubles et de la déﬁnition de la situation
semble toujours présent. Seulement, Mme  Baron ne cherche pas à le faire valoir. Ainsi, elle considère
que M.  Baron est apte à travailler, à entreprendre certaines activités et le suspecte de ne pas vou-
loir mener ces actions. Elle met  en cause ses absences d’initiatives, pensant qu’il est toujours question
de refus de sa part et non d’incapacité : « il ne veut pas ». On retrouve sa discrétion et son ambiva-
lence dans ses propos sur les confusions de langage. Lorsque Mme  Baron est venue me  chercher à la
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gare, elle m’avoua avoir décodé certains des propos de son époux, reprenant une des phrases qu’elle
m’avait rapportées lors de notre entretien : « accroche moi  un rideau » signiﬁe ﬁnalement «mets moi
une couverture ». Par cet aveu, elle se rend responsable des conﬂits conjugaux passés, relégués au rang
de conﬂits d’interprétations. Par ailleurs, elle mélange plusieurs registres pour parler des défaillances
de son époux : elle passe de la «déprime », aux «hallucinations », et aux troubles « au niveau cognitif ».
Ainsi troubles psychologiques, troubles psychiques et troubles cognitifs sont mis  sur un même plan,
ce qui souligne, de nouveau, sa connaissance pratique des mécanismes de la maladie de Parkinson,
à distance du raisonnement médical. Elle s’en tient uniquement à des interventions qui ne rendent
pas responsable son mari, qui ne le touchent pas directement. Elle utilise les termes de « fou, malade
mental, débile » pour qualiﬁer les personnes qui sont soignées par les médecins de son mari. Pourtant,
Mme  Baron commet un lapsus qui révèle l’importance qu’elle accorde à ces troubles : elle utilise le
nom du psychologue qui suit M.  Baron pour parler du neurologue. Si elle tient des propos différents de
ceux énoncés en consultation, c’est aussi parce que son mari ne lui laisse aucune possibilité d’étoffer
ses paroles.
Question : «Et mis  à part les blocages, vous n’aviez pas évoqué d’autres difﬁcultés, lors de la
consultation ? »
Mme  Baron : « Si, si, il fait, à un moment donné il faisait des hallucinations, enﬁn des confusions. »
M. Baron : « Comment ? »
Mme  Baron : « Des hallucinations, enﬁn non des confusions. »
M.  Baron : « Non, non, mais je suis en train de chercher ce qu’on avait évoqué lors de la consul-
tation, qui pourrait répondre à la question, si à un moment donné on a parlé de pipi au lit, enﬁn
pipi au lit fac¸ on de parler, fallait que je me  lève une fois, deux fois, trois fois, quatre fois en
mettant ma  femme  à contribution à chaque fois, c¸ a le problème est résolu.  . . »
Mme Baron a également une position ambivalente quant aux tâches effectuées exclusivement
auparavant par son mari, qui lui apparaissent contraignantes. Elle m’explique qu’elle « a été obligée
d’apprendre à conduire ».
Malgré ces bouleversements et ces contraintes, Mme  Baron se résigne à accepter la situation telle
qu’elle est, et surtout à conserver cette forme de prise en charge. Elle n’assimile pas leurs rapports
à une relation de dépendance, où elle tiendrait le rôle de l’aidante. Le registre de l’aide est utilisé
uniquement pour qualiﬁer ce que peuvent leur apporter les médecins pour améliorer leur quotidien.
Par ailleurs, bien qu’elle se dise épuisée, elle raconte comment lorsque M.  Baron est entré en maison
de repos durant une semaine, elle se forc¸ ait à lui rendre visite tous les jours, faisant les 30 km de
trajet la séparant de l’hôpital. Enﬁn, à l’hôpital, elle avait critiqué les visites menées auprès du père de
M. Baron, accusant son mari d’en sortir encore plus atteint qu’il ne l’était. Au domicile, elle ne se dira
pas gênée par le travail supplémentaire que cela occasionne.
Mme  Baron se trouve dans une situation de censure due à l’enfermement du couple. Cette cen-
sure et l’ambivalence de ses propos peuvent s’expliquer par les deux logiques mises en avant par
Beliard (2008) : les premières s’appuient sur les effets des positionnements sociaux au sein d’une
même  famille ; les secondes ont trait aux perspectives de prise en charge, elles-mêmes tributaires de
solidarités familiales et d’obligations morales.
La forme d’organisation domestique qui qualiﬁerait le mieux le couple Baron est celle mise en avant
par Glaude & De Singly (1986) qualiﬁée d’« organisation domestique à faible autorité féminine ». Elle
s’appuie sur la distance sociale objective existant entre Mme  Baron, secrétaire et son époux, directeur
d’une entreprise. Les rapports de classe sont renforcés par des rapports de genre et par une maîtrise
du langage inégale. De ce point de vue, les dires de Mme  Baron révèlent qu’elle juge son mari capable
d’ « autonomie décisionnelle »20 (Gzil, 2009, p. 42) d’où l’association qu’elle opère entre difﬁcultés exé-
cutives et manque de volonté21 de la part de son époux (Lovell et al., 2009, p. 221). Les rôles conjugaux
se sont inversés sans que les habitudes sociales soient elles-mêmes modiﬁées. Les relations préexis-
20 F. Gzil entend par cette notion « la faculté des personnes à prendre des décisions de manière lucide et réﬂéchie ».
21 Selon A.-M. Lovell, A. Troisoeufs et M.  Mora « Les personnes caractérisées par (un handicap psychique) sont alors impliquées
comme  agent, auteur, dans l’expression des troubles et de leur retentissement ».
322 P. Blum / ALTER, European Journal of Disability Research 6 (2012) 311–325
tantes à l’arrivée de la maladie et le système de places qui prévalait restent déterminants dans la forme
de leurs relations domestiques. En effet, une des raisons de ce jugement sur l’autonomie décisionnelle
de son époux réside dans sa résistance à prendre ce rôle de décisionnaire qui d’ailleurs continue d’être
tenu et défendu par M.  Baron. Il décide du lieu et du moment des vacances, il a choisi d’aller dans cette
maison de repos aﬁn d’avoir des soins de rééducation. Derrière ces accusations, c’est aussi le refus de
Mme  Baron de sacriﬁer une certaine qualité de vie (Gzil, 2009) qui s’exprime : le couple avait projeté
l’idée de partir la même  année à la retraite et de proﬁter de cette période pour voyager.
Par ailleurs, lorsque nous nous sommes entretenues à l’hôpital, Mme  Baron a évoqué son désir
de trouver un mode de prise en charge différent, temporaire : une clinique « bien pour son mari ». Au
domicile elle ne parle à aucun moment de changement de prise en charge22 et elle refuse de faire
venir une aide à domicile, jugée inutile et trop chère. La fac¸ on dont elle parle, ou ne parle pas des
difﬁcultés de son époux, s’accorde bien avec son désengagement des décisions de prise en charge. Elle
reste hors de ces questions pour ne pas être accusée d’abandonner son mari en le plac¸ ant en hôpital
ou en clinique, ne serait-ce que temporairement. Le fait qu’elle n’ait que son mari à ses côtés renforce
sa disposition à s’investir auprès de lui.
Prendre la parole en consultation semble être le seul mode d’intervention envisageable dans son
cas. C’est le seul espace où Mme  Baron est en position de rendre visibles les troubles psychiques de son
époux, mais aussi ceux dont elle considère qu’ils relèvent de la volonté de M.  Baron, car la présence du
médecin change la conﬁguration et peut modiﬁer les rapports de force. Elle avait d’ailleurs préparé la
consultation par une lettre qui lui permettait de contrôler ses paroles et de s’appuyer sur l’autorité du
généraliste. Ses attaques répétées résonnent comme un appel à l’aide lancé au médecin. En prenant
position sur les troubles, elle agit et use de cette occasion comme  d’un contre pouvoir à investir dans
les interactions quotidiennes. Finalement passer par le médecin est un moyen pour elle de ne pas avoir
à décider pour son mari et de déléguer ce rôle à une personne dont l’autorité est légitime aux yeux de
ce dernier. Son refus de s’entretenir seule avec moi  hors des murs de l’hôpital peut se comprendre : elle
ne retirerait pas de bénéﬁce pratique à s’engager dans une relation avec l’enquêtrice qui ne porte plus
l’autorité médicale. Par ailleurs, elle semble s’être découragée suite au déroulement de la consultation.
Le monopole de M.  Baron : maintien de sa place sociale et autonomie décisionnelle
En discréditant et en censurant la parole de l’aidante, M.  Baron se déﬁnit comme  le porte-parole
du couple. Conserver ce pouvoir de parole est un moyen de sauver la face, de préserver sa réputation,
mais c’est aussi parce qu’il sauve la face qu’il détient toujours le monopole de la parole légitime. Alors
que Mme  Baron prend soin de son époux et M.  Baron rec¸ oit le soin, c’est bien lui qui détient l’apanage
de l’identiﬁcation de ses besoins (Tronto, 2009).
Il faut tenir compte de la conception que M.  Baron a de ses troubles (Herzlich, 1996), de la manière
dont il investit ses propres difﬁcultés pour comprendre sa position. En consultation, il semble accepter
l’étiquette parkinson mais refuse toute disqualiﬁcation qui pourrait lui être associée : il rejette la ﬁgure
du stigmatisé (Goffman, 1975). Au domicile, il impose cette étiquette à sa femme  et tient un discours
fataliste sur le mode du déclin : la maladie dans ses propos est incapacitante. Cependant, il s’obstine à
ne pas vouloir entendre parler des troubles psychiques.
M. Baron se dit incapable d’entreprendre certaines actions, et d’effectuer certaines activités sociales.
Il s’auto-disqualiﬁe concernant les actions à mener au quotidien mais afﬁrme aussitôt que ce n’est pas
l’envie ou la volonté qui lui manquent. « Je veux donner un coup de main (à ma  femme) mais je suis
incapable de le faire parce que j’arrive pas à me bouger, vous avez vu tout à l’heure le temps qu’il m’a
fallu pour envisager, seulement, de me  lever ». L’inactivité est l’essence de la maladie pour M.  Baron
(Herzlich, 1996), il a démissionné de son travail de directeur, sans se concerter avec sa femme. Par
ailleurs, il souligne son conﬁnement forcé au domicile et le délitement de ses liens amicaux. Il relie
la maladie à l’idée de mort sociale (il parle « d’entrave à la vie ») et a préféré s’exclure des différentes
scènes sociales dans lesquelles il était inséré.
22 Le séjour au sein de la maison de repos ne s’est pas bien déroulé : c’était un service de gériatrie, où « il n’y avait pas un endroit
pour  sortir » et où M.  Baron était entouré de grabataires. Selon Mme  Baron, « il en est sorti encore plus malade qu’avant ».
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En revanche, il refuse d’être assujetti à une place moins importante dans le groupe de production
domestique et refuse toute qualiﬁcation de la relation avec son épouse en termes de dépendance. Il
ne parle jamais d’aide ni même  de « coup de main », pour qualiﬁer la prise en charge menée par son
épouse. Il utilise au contraire ces termes pour déﬁnir les actions qu’il entreprend pour la soulager.
La scène domestique semble être la seule où il puisse continuer à tenir sa position même  si son rôle
s’est modiﬁé. L’enjeu pour M.  Baron est de conserver une place qui lui permette de sauvegarder son
« autonomie décisionnelle ».
La préservation d’un jugement positif de son épouse sur ses capacités psychiques mais aussi cog-
nitives apparaît comme  indispensable pour préserver cette place. En sa présence, M.  Baron refuse de
reconnaître l’existence de ces défaillances. Il ne parle jamais du psychologue et peu de l’orthophoniste
qui le suivent, professionnels dont parle Mme  Baron, contrairement à son kinésithérapeute dont il
revendique l’utilité. Il parvient à imposer ses propres classements : c’est encore une fois ses difﬁcultés
motrices qu’il met  en avant. Cependant, lorsque j’ai rencontré, une semaine plus tard, M.  Baron seul à
son domicile, il me  tient un tout autre discours. Il m’avoue devoir faire face à des « trous de mémoire »,
à des « confusions » et s’excuse à plusieurs reprises de son élocution (son langage est « saccadé », il a
du mal  à trouver ses mots).
M.  Baron : « Je parle difﬁcilement, enﬁn difﬁcilement peut-être pas tout à fait, j’ai des hésitations
lorsque je cause que je n’avais pas avant (. . .)  maintenant je m’arrête, je cherche à reformuler
une phrase qui est pas toujours cohérente du reste et c¸ a c’est rattaché à la maladie. »
Question : « Et quand vous dites « pas toujours cohérente », c¸ a veut dire quoi ? »
M. Baron : « J’ai du mal  à exprimer ce que je ressens à un moment donné, j’ai du mal  à satisfaire
mon  envie de donner une information valable, si je sais que l’information est incomplète, c¸ a me
dérange, c¸ a me  dérange. »
(. . .)
M.  Baron : « C¸ a me  dérange, c¸ a me  dérange de reconnaître que quelque part j’ai des faiblesses
provoquées par la maladie, effectivement je peux faire, comment on appelle c¸ a, je peux faire des
confusions dans le langage, j’en fais je pense pas trop mais bon j’en fais quand même  quelques-
unes. »
Le discours de l’épouse, en consultation, a semble-t-il été entendu par M.  Baron. Cependant, ce
dernier connaît bien ses symptômes et dispose de cette manière d’un autre atout de pouvoir. En effet,
à plusieurs reprises M.  Baron distinguera les difﬁcultés qui relèvent du domaine psychique et d’un
mauvais dosage de médicaments, des troubles cognitifs reliés à la maladie.
M.  Baron : « Je suis incapable de vous dire combien de temps c¸ a fait, effet parkinsonien garanti. »
Goffman (1975, p. 70) a souligné que « les intimes sont souvent ceux-là mêmes  en face de qui il
importe le plus de dissimuler les réalités honteuses » : c’est face à son épouse qu’il est plus difﬁcile à
M. Baron de reconnaître ses failles. En consultation, en refusant d’évoquer ses troubles psychiques ou
cognitifs, il ne cherche pas seulement à revendiquer un moi  acceptable face au médecin. Il souhaite
mettre en œuvre une orientation thérapeutique précise pour continuer à s’imposer dans les rapports
conjugaux. Alors qu’il parvient à contrer les attaques de sa femme  quand il s’agit des troubles du
langage — celle-ci étant colombienne, il la rend coupable de ses incompréhensions — il a moins de
marge de manœuvre pour parer celles qui portent sur son manque de volonté (ne pas vouloir faire – ne
pas pouvoir faire). La solution qui semble lui rester est d’agir, par le biais des traitements, sur ces
difﬁcultés.
Conclusion
Le cas des époux Baron révèle combien l’identiﬁcation de troubles psychiques et cognitifs peut faire
l’objet de négociations et cristalliser des conﬂits relatifs à la relation d’aide et aux décisions de prise
en charge. En toile de fond, c’est la question du discrédit dont sont porteuses de telles interprétations
qui émerge, tout comme  le risque de voir sa parole disqualiﬁée. Le neurologue, dont l’objectivité de
jugement est reconnue, occupe la place d’un médiateur, d’un arbitre des désaccords qui opposent
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Monsieur Baron à son épouse. L’alliance qui se noue entre le médecin et le patient permet à celui-ci
d’éviter une disqualiﬁcation sur la scène domestique et conforte sa domination conjugale, un instant
remise en cause, et dont les multiples dimensions, rapport de genre, infériorité sociale, solitude fami-
liale et faiblesse langagière, se renforcent l’une l’autre. La prise en charge se pérennise donc dans sa
forme initiale.
Dans une visée plus générale, cette étude de cas questionne la manière dont les professionnels
tiennent compte, dans leurs diagnostics et décisions thérapeutiques, des points de vue du patient et
de son accompagnant mais également de la relation qui existe entre eux. Elle interroge aussi la fac¸ on
dont les médecins travaillent cette relation : réintroduction du patient ou de l’accompagnant dans
l’échange, disqualiﬁcation de l’ensemble du binôme, pour ne citer que ces possibilités.
Au-delà du cas Baron, il est intéressant d’envisager d’autres conﬁgurations triadiques formées par
des professionnels et des binômes patients–accompagnants — dont les relations peuvent différer de
celle que nous avons étudiée (relation parentale, relation entre germains. . .)  — aﬁn de relever les
diagnostics émis par ces différentes parties, les consensus ou divergences à ce sujet, aﬁn de déceler
les enjeux de qualiﬁcation, requaliﬁcation ou disqualiﬁcation des protagonistes.
Pour montrer cette diversité, nous pouvons évoquer un autre cas : nous avons assisté au contraire
à un processus de requaliﬁcation sociale d’un autre patient (Monsieur Meunier) ayant une mala-
die de Parkinson, liée aux différents diagnostics qui ont été convoqués. Alors que certains de ses
comportements avaient, dans un premier temps, été identiﬁés par son entourage (sa fratrie) comme
une déviance susceptible de renvoyer à des troubles mentaux, l’étiquette de « parkinsonien » a été
adoptée par tous les membres de la maisonnée suite à deux phases d’hospitalisation – l’une en clinique
psychiatrique, l’autre en neurologie. Monsieur Meunier a alors été réintroduit dans une maisonnée
qui participe, depuis, à la prise en charge. Il a lui-même accepté cette seconde étiquette en raison
du plus faible discrédit qui lui était associé. Son ﬁls a joué un rôle déterminant dans ce basculement.
La première hospitalisation, en clinique psychiatrique, demandée par l’entourage et par Monsieur
Meunier lui-même, a entraîné une dégradation de son état de santé. Ce dernier a eu peine à se faire
entendre lorsqu’il a demandé à en sortir : seul son ﬁls n’a pas douté de sa parole. Il lui a fait quitter cet
endroit et a amorcé une nouvelle phase de prise en charge : l’entourage s’est remobilisé en prenant
contact avec le service de neurologie. La confrontation au monde médical, lors de cette seconde hos-
pitalisation, a entraîné une modiﬁcation de l’étiquetage et a dévoilé les changements d’alliance entre
patient, proches et professionnels médicaux. L’entourage qui était plutôt du côté des médecins de la
clinique psychiatrique, a ﬁnalement suivi le ﬁls, lors de la seconde, et s’est joint au patient, allant à
l’encontre des médecins du service de neurologie. Bien que ces derniers aient diagnostiqué la présence
de troubles psychiques et questionné l’origine de ces difﬁcultés, l’entourage n’a plus mis  en doute la
parole du patient et n’a plus évoqué l’existence de troubles de ce type. D’ailleurs c’est l’entourage qui a
été le plus sujet à une disqualiﬁcation de la part du monde médical, accusé de ne pas se rendre compte
de la situation, de l’état de santé dans lequel se trouvait le patient.
Ainsi, l’étude des interactions entre patients, proches et professionnels montre combien la confron-
tation au monde médical peut apparaître comme  « un coup à jouer » (Beliard, 2008) et comme  un espace
risqué pour le patient, comme  pour l’entourage, un espace avec lequel il faut savoir et apprendre
à négocier. Patients et accompagnants peuvent utiliser certaines rencontres avec la médecine (ou
peuvent y être simplement confrontés) pour fac¸ onner le diagnostic et travailler la forme de leur
relation, transformer les modalités de prise en charge.
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